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SEÑORA PRESIDENTA (Nibia Reisch).- Habiendo número, está abierta la reunión. 


La Comisión tiene el gusto de recibir a una delegación de representantes del 
Programa Nacional de Cuidados Paliativos del Ministerio de Salud Pública, integrada por 
las doctoras Clara Niz y Gabriela Píriz y la licenciada en trabajo social Ana Laura Rebollo. 


También contamos con la presencia del señor diputado Mendiondo, quien ha 
presentado un proyecto a esta Comisión. Valoramos los aportes que está haciendo. 


SEÑORA PÍRIZ (Gabriela).- Muchas gracias por la oportunidad de conversar e 
intercambiar con ustedes. 


Estamos aquí a solicitud del señor diputado Mendiondo, quien trajo una propuesta 
de un equipo de cuidados paliativos del departamento de Río Negro, que muestra un 
problema que vivimos día a día los que trabajamos y atendemos a estos pacientes. 


El Programa de Cuidados Paliativos se viene desarrollando en nuestro país. Hay 
algunas leyes que lo incluyen, pero existen aspectos que todavía no están del todo 
regulados, lo que hace que a veces la calidad de vida de estos pacientes no sea la mejor, 
sobre todo en lo relacionado con los trámites de pensión por incapacidad y con una 
concepción un poco distinta que se venía trabajando con el organismo prestador, que 
necesitamos acelerar. 


Los pacientes en cuidados paliativos son niños, adultos y adultos mayores que 
tienen patologías oncológicas -llámese cáncer- o patologías crónicas no oncológicas. En 
adultos, las patologías son respiratorias, cardíacas, hepáticas, renales, demencias, 
esclerosis lateral amiotrófica y, en niños, las patologías están vinculadas con 
malformaciones genéticas y parálisis cerebral. Se trata de un amplio espectro de muchas 
patologías de pacientes que lo que poseen en común es que tienen amenazada su 
calidad de vida. En algunos pacientes la expectativa de vida es muy corta, pero los 
pacientes de cuidados paliativos pediátricos a veces están en los equipos durante 
muchos años. 


Estos pacientes necesitan una cantidad de prestaciones médicas, de enfermería, de 
trabajo social, de psicología, pero también una cantidad de prestaciones desde el punto 
de vista social, área en la que existen problemas. Deberían tener pensiones por 
incapacidad grave, en forma rápida. A veces nos derivan un paciente que vive uno o dos 
meses o, algunos, lamentablemente, viven muy poco porque se continúa derivando tarde 
a cuidados paliativos. Entonces, la mayor preocupación que tiene ese paciente, una vez 
que solucionamos todos los problemas físicos y psicológicos, son los aspectos sociales. 
No tienen una pensión, no pueden trabajar -antes lo hacían de manera informal, por 
ejemplo, no aportando al BPS, o aportaban pero en una situación irregular-, por lo que 
dejan de percibir ingresos. Ahí tenemos un problema bastante grande. 


Otro problema es el de los pacientes que no tienen capacidad de estar en su casa. 
A la mayoría de los pacientes los atendemos en domicilio. Hablo desde mi experiencia en 
el Hospital Maciel, que dirigimos desde hace quince años. El 82% de los pacientes fallece 
en el domicilio, con un enorme esfuerzo de la familia para ser el soporte emocional y 
económico. Necesitamos ayudar a estas familias en algunos aspectos. A veces, estas 
familias son nucleares, pero otras se trata de una persona que está sola en la vida y no 
tiene a nadie, por lo que debemos internarla, cuando podría estar en otro lugar. El cupo 
cama del BPS es un mecanismo muy interesante, pero lo requerimos con mayor 
urgencia. La prestación está, pero el problema es la urgencia con que se brinda y la 
prioridad con que se debería dar a los pacientes. 
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Por otro lado, nos preocupan estos familiares que, por cuidar a sus pacientes y 
hacer el esfuerzo y ese enorme cambio cultural que está ocurriendo en nuestro país 
volver a morir en su casa, con todo lo que ello implica-, muchas veces quedan sin 
trabajo. Si bien existe alguna reglamentación y normativa vigentes, no es para todos los 
trabajadores. Es muy limitada. 


Hay dos grandes problemas que deberíamos solucionar. Uno es intentar que los 
pacientes de cuidados paliativos tengan alguna prioridad por lo corto de la vida que les 
queda por vivir, mediante estos trámites que hoy existen pero hay que acelerarlos. Por 
otro lado, hay que ver si existe la posibilidad de contar con algún tipo de normativa o 
legislación más abarcativa, que tenga los controles correspondientes pero que contemple 
que estos familiares puedan cuidar a sus seres queridos en la casa, sin perder su trabajo 
o un porcentaje de la remuneración, como ocurre hoy. 


En este sentido, Costa Rica tiene una muy buena legislación -está muy bien 
controlado-, que podemos mostrar a la Comisión. Es un ejemplo en Latinoamérica. Lo 
lograron equipos de cuidados paliativos pediátricos que veían que las mamás y los papás 
de estos chiquitos perdían el trabajo. 


Debemos hablar de estos dos grandes temas. 


SEÑORA PRESIDENTA.- Hace más de dos años presenté un proyecto de ley 
referido a la licencia solidaria, pensando en una cantidad de casos y patologías que 
ameritan el cuidado de la familia, que agota su licencia anual reglamentaria. Cuando se 
complica la parte laboral, se termina renunciando y esto afecta la economía de la familia. 


Este proyecto establece que un compañero de trabajo de la misma repartición 
puede donar hasta un tercio de su licencia anual a una persona que justifique que la 
necesita, con certificados médicos y demás, siendo esto avalado por el jefe o dueño de la 
empresa, pudiendo sumar hasta veinte días más de licencia. Lamentablemente, duerme 
en una carpeta en una Comisión. 


La idea es que sea una donación solidaria, en la que cada compañero renuncie a 
diez días de su licencia, cobrando todo lo que le corresponde por concepto de licencia 
pero sin hacer uso de esos días. Es decir que el donante no ve afectada su prestación. 
Esto tampoco afecta al BPS. Los uruguayos somos muy solidarios; cualquiera de 
nosotros, ante un compañero que tenga este problema, donaría diez días de su licencia. 


Obviamente, el proyecto está abierto a los aportes de los señores diputados; 
siempre que presento un proyecto lo hago con el espíritu de que pueda ser mejorado. 


Solo quería dejar establecido que hay un proyecto de ley presentado en este 
sentido, que no ha sido tratado. 


SEÑORA REBOLLO (Ana Laura).- Trabajo en el Servicio de Medicina Paliativa del 
Hospital Maciel, que es el centro de referencia nacional en cuidados paliativos. 


Tenemos una gran cantidad de pacientes que se atienden en el hospital, pero la 
mayor parte se atiende en el domicilio. Por mi experiencia de unos cuantos años en el 
servicio, y por todos los años de experiencia del Servicio de Medicina Paliativa del 
Hospital Maciel, puedo decir que las familias cuidan a su familiar hasta último momento. 
Hay casos en los que el paciente no puede permanecer en domicilio porque no hay quien 
lo cuide, por situaciones de vivienda u otras problemáticas sociales pero, en general, la 
familia cuida a sus enfermos, y es un aspecto a destacar en nuestro país. Hemos recibido 
visitas de otros países y esto les llama mucho la atención. 
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Sin embargo, sabiendo que son las familias las que se encargan del cuidado del 
enfermo, las normativas no apoyan mucho esta situación. El cuidado es parte de la salud, 
y es bien importante considerarlo. En las últimas políticas sociales se está tomando en 
cuenta esto. 


En los cuidados paliativos lo importante es la urgencia. En cuidados paliativos puede 
estar una persona de cualquier edad: puede ser un niño recién nacido, un niño que tuvo 
un accidente de tránsito, o una persona de veinte o treinta años que recibe el diagnóstico 
de una enfermedad avanzada. La vida de ellos cambia radicalmente. En situaciones de 
enfermedad, los gastos aumentan y los ingresos económicos disminuyen. 


Desde el Hospital Maciel, por ser de ASSE, brindamos medicación, pañales y 
donaciones de organizaciones de la sociedad civil, pero las carencias aparecen. Los 
ingresos de las familias cambian y esto se vuelve aun más complejo en los últimos días 
de vida. 


El tema de los trámites en el BPS también es muy importante. La gran mayoría de 
nuestros pacientes no está en el mercado formal de trabajo, no están certificados y 
quedan sin ingresos de un momento a otro. Por eso es fundamental que la gestión de los 
trámites sea más rápida. 


En el BPS existen dos tipos de pensiones por invalidez: la pensión común, que 
implica hacer una valoración de los ingresos económicos del hogar, es decir, cuánto 
ganan las personas que viven con el paciente y si tienen propiedades -se hacen visitas 
domiciliarias para ver si la situación es de pobreza extrema como para contar con una 
pensión-, y la pensión por discapacidad grave. Por ley, a las personas con discapacidad 
severa no se les hace toda esa evaluación, que lleva un tiempo. En este proceso se piden 
partidas de nacimiento de hermanos, de padres fallecidos, etcétera, lo que implica mucho 
tiempo y dinero, que la familia no puede afrontar. El tiempo que demanda hacer estos 
trámites se suma al del cuidado del paciente. 


Por eso apuntamos a que los pacientes que estén en cuidados paliativos sean 
considerados con discapacidad severa. La incapacidad es valorada por el médico del 
BPS. Pretendemos que se contemple a los pacientes en cuidados paliativos como 
portadores de discapacidad severa. Se entiende que una persona con discapacidad 
severa es aquella que no puede satisfacer sus necesidades por sí misma, que necesita 
ayuda para vestirse, alimentarse, higienizarse. 


Nos ayudaría mucho que los trámites se agilitaran. Siempre hablamos con el equipo 
médico de la importancia de hacer un informe completo para que el grado de gravedad se 
vea claramente. Una enfermedad oncológica no necesariamente implica cuidados 
paliativos. El paciente de cuidados paliativos tiene determinadas características de 
severidad que tienen que ser contempladas y debe tener prioridad para acceder a las 
prestaciones. Cuando el paciente fallece, las pensiones por invalidez no siguen; es solo 
para la persona, mientras no puede trabajar. 


SEÑOR MENDIONDO (Constante).- Agradezco a la Comisión por tomar el tema. 
Comenzamos a trabajar esto a partir de un Consejo de Ministros, de agosto de 2017, en 
la localidad de Nuevo Berlín, departamento de Río Negro. La doctora Daura Garaza y su 
equipo plantearon al señor presidente de la República la necesidad de legislar sobre este 
tema. A partir de ahí, nos dimos un tiempo prudencial y comenzamos a hacer consultas 
con la Facultad de Medicina, con el entonces decano doctor Fernando Tomasina, sobre el 
decreto que regulaba el baremo para la invalidez, que se tomaba muy sobre el tema 
oncológico y menos sobre las enfermedades degenerativas. En esa oportunidad, la 
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respuesta que obtuvimos fue que se estaba trabajando en eso y que había sido 
modificado posteriormente, pero el tema central pasa -hoy pedimos a la Comisión de 
Salud Pública y Asistencia Social que tome nuestro proyecto a fin de que, conjuntamente 
con los especialistas, pueda generar una minuta- por las demoras del BPS respecto a las 
pensiones y a los subsidios transitorios por enfermedad, lo que de alguna manera afecta 
de la misma forma. 


Ayer nos tomamos el trabajo de hacer alguna investigación y, en el mejor de los 
casos, las prioridades A están en los seis meses. Esto hace que las prestaciones no 
lleguen a la mayoría de los enfermos terminales, lo que tiene algunos impactos. Las 
pensiones por invalidez no solo no reciben las prestaciones, sino que no generan 
derechos a otras cosas; son no contributivas. Los subsidios transitorios generan muchos 
cupos cama, derecho al sepelio, es decir, beneficios que indirectamente pueden ser de 
protección. 


Lo que estamos hablando está legislado y el Estado uruguayo es generoso en la 
protección. ¿Cuál es el problema? Las demoras. Una vez que haya un organismo -esta 
era nuestra pregunta al doctor Tomasina-, ¿dónde se origina el respaldo para decir: "Este 
es un enfermo terminal" y, a partir de ahí, establecer un máximo de treinta días para 
resolver el beneficio? Esto era lo que nosotros nos habíamos propuesto -desde nuestra 
ignorancia; no manejamos el tema- porque, en realidad, la expectativa de vida no es 
mucho más. 


Por otra parte, parece que hoy no se analizara el impacto que tienen las pensiones 
por invalidez común. Esto genera un problema delicado, porque ahí se va a la situación 
socio- económica de la familia y de repente hay un hermano que vive en Estados Unidos 
y ya se da por hecho que está obligado. En cambio, las pensiones por invalidez severa no 
se dan por la situación social, sino automáticamente. Me parece que esto no es menor. 
Es un hecho a tener en cuenta para lo que se legisle o proponga. 


Por último, quiero invisibilizarme. Me parece que tenemos un equipo con 
reconocimiento internacional que puede hacer un gran aporte a algo que mueve la aguja. 
Es un problema de toma de conciencia acerca de con qué material humano estamos 
trabajando. ¿Cuál es su expectativa de vida? La burocracia es la que está en el medio -o 
a veces uno se acostumbra y se insensibiliza-, pero es la que termina definiendo esa 
enorme cantidad de tiempo, ese plus que no le llega a la gente. 


Me quedó muy clara la exposición que realizaron. Quizá me gustaría saber más 
acerca de la expectativa de vida de los enfermos terminales, porque puede tener mucho 
que ver con lo que se legisle. 


Solicito a la Comisión que tome para sí el proyecto, conjuntamente con los aportes 
que se hagan por parte de los profesionales, de manera de poder aprobarlo antes de que 
termine este Período, es decir, antes del 14 de febrero. Si ponemos la sensibilidad que 
tiene este tema sobre la mesa, lo lograremos. Lo importante es comenzar. Hoy hemos 
comenzado muy bien. 


Por último, valoro que en nuestro departamento, en la ciudad de Fray Bentos, haya 
un equipo de ayuda al enfermo oncológico. Se trata de una asociación del corazón. La 
doctora Daura Garaza y el licenciado Roberto Wilkinson trabajan con mucho esfuerzo en 
situaciones tremendamente difíciles y tienen el reconocimiento de la población. 


SEÑOR GALLO CANTERA (Luis).- Es un gusto compartir esta jornada de trabajo, 
que es muy interesante, y felicito al diputado Mendiondo por su iniciativa y por la 
preocupación que ha tenido. 
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El tema resurgió a instancias de la situación de un paciente, pero cuando hablamos 
con el diputado Mendiondo sobre una minuta de comunicación no nos quedó claro. 
Entonces, me explicó el significado. 


Tenemos dos problemas. El primero es la burocracia a la que se ve enfrentado el 
paciente terminal o con cuidados paliativos para acceder a la pensión por invalidez. Yo 
pensaba que los trámites demoraban cuatro o cinco meses, pero ahora me entero de que 
llevan por lo menos seis meses. Sin embargo, creo que en eso no vamos a tener 
dificultades. 


La dificultad mayor la vamos a tener con la modificación de las pensiones 
especiales, porque este es un tema de iniciativa privativa del Poder Ejecutivo. El artículo 
86 de la Constitución lo establece específicamente. Entonces, me parece que tenemos 
que dividir el tema en dos. Si queremos ser productivos en la Comisión y que nuestro 
trabajo realmente llegue a los pacientes tenemos que centrarnos en el plazo para el 
otorgamiento de la pensión, tema en el cual tenemos libertad para legislar. El otro tema 
es más complejo porque, reitero, es iniciativa privativa del Poder Ejecutivo. Nosotros no 
podemos decidir que vamos a crear una pensión para el acompañante o para el familiar 
del paciente. Eso está fuera de nuestras competencias. Podemos trabajar en aras de 
lograrlo, pero si lo ponemos en el mismo paquete seguramente no saldrá nada. 


Voy a proponer a la Comisión trabajar sobre la burocracia, es decir cómo se puede 
acceder rápidamente pienso en treinta días a esa prestación, porque me imagino que no 
debe ser tan complicado. Además, tendremos que invitar a las autoridades del Banco de 
Previsión Social para, de una vez por todas, empezar a estudiar el tema del baremo. Hoy 
se otorga el 66% a una persona que le falta un brazo y una pierna. Una persona con un 
cáncer de mama no accede a ese porcentaje. Esto es increíble. 


Si empezamos a trabajar en acelerar los plazos, esto puede servir para abrir la 
discusión sobre las pensiones para los familiares o las donaciones y, por otro lado, para 
debatir sobre el baremo. Por ejemplo, según la Asociación Uruguaya de Fibromialgia 
cada vez son más los pacientes con esta dolencia, pero no tienen derecho a nada. El 
Banco de Previsión Social desconoce la enfermedad. Por eso digo que podemos 
empezar un diálogo con las autoridades del BPS a los efectos de discutir el tema de la 
pensión, el asunto del baremo y, por otro lado, buscar mecanismos para lograrlo. 


Obviamente, está estandarizado cuándo un paciente se considera terminal o cuándo 
el médico lo pasa a cuidados paliativos, pero sería bueno que la doctora lo refrescara. 


SEÑOR SATDJIAN (José Luis).- Me sumo a la bienvenida y al agradecimiento por 
informarnos y acercarnos este tema. Sin duda, leeré la versión taquigráfica de la sesión 
para analizar todo lo aquí expresado. 


Quiero reconocer el trabajo del señor diputado Constante Mendiondo, que acercó un 
tema de tanta preocupación y sensibilidad. A raíz de aquella intervención del año pasado, 
hice un pedido de informes al Ministerio de Trabajo y Seguridad Social sobre qué 
medidas se habían tomado para acelerar los plazos del trámite y cuál era el problema por 
el cual se demoraba su aprobación, que muchas veces llegaba cuando la persona había 
fallecido. 


Les quiero contar que la respuesta a este pedido nunca llegó. Elevé el pedido de 
informes el 15 de julio de 2018 -dentro de tres días se cumplirá un año-, pero el señor 
ministro no respondió. En los hechos, esto habla de la importancia que se da a ciertos 
temas. 
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Reconozco la voluntad de los integrantes de esta Comisión y no dudo que se 
trabajará en este proyecto. Si hay algo que la Comisión tiene es que cuando toma un 
tema se producen avances. Quiero destacar nuestro compromiso de seguir trabajando, 
junto con el señor diputado Constante Mendiondo, que ha tomado el tema desde el 
principio, para poder tener un avance o construir una alternativa a la situación actual. 


SEÑOR GALLO CANTERA (Luis).- Me parece que tendríamos que hacer una 
minuta de comunicación específica por el tema de las pensiones a los familiares. Como 
esto necesita iniciativa del Poder Ejecutivo, podemos hacer una mención para que se 
tome el tema. 


Por otro lado, les pedimos que nos envíen algún borrador que nos sirva como base 
para empezar a trabajar. 


SEÑORA PÍRIZ (Gabriela).- Como bien dijo el señor diputado Luis Gallo Cantera, 
hay criterios internacionales, para niños y para adultos, en todas las patologías, acerca de 
lo que se considera un paciente con una enfermedad avanzada que amenaza su vida, 
pasible de cuidados paliativos. 


Nosotros evitamos usar la frase "paciente terminal" porque, si bien es muy gráfica, 
es muy estigmatizante. Es muy triste cuando un paciente dice: "soy terminal", porque 
implica una derrota y aspectos negativos. Disculpen el atrevimiento, pero todos los días 
sugerimos que se usen las frases "pacientes con enfermedades avanzadas", "pacientes 
con enfermedades que amenazan la vida" o "pacientes pasibles de cuidados paliativos". 
Se intenta eliminar lo de terminalidad, entre otras cosas, porque el paciente puede vivir 
años, aun con una enfermedad grave. Los niños pueden vivir cinco, seis, quince años. 
Los equipos de adultos nos hacemos cargo de ellos cuando pasan a la adultez, aunque 
trabajamos en conjunto con los equipos pediátricos. Pretendemos que se hable de una 
forma más inclusiva y no estigmatizante de estos pacientes. 


SEÑORA PRESIDENTA.- Les agradecemos la presencia y reiteramos la solicitud de 
que nos envíen todo el material que entiendan pertinente. En base a ello, la Comisión 
comenzará a trabajar en el proyecto. 


Muchas gracias. 


(Se retira de sala la delegación del Programa Nacional de Cuidados Paliativos del 
Ministerio de Salud Pública) 


————DDese cuenta de los asuntos entrados. 
(Se lee:) 


————S€ pasa a considerar el asunto que figura en segundo término del orden del 
día: "Licenciado en Nutrición. Regulación del ejercicio de la profesión". 


Como saben, soy licenciada en nutrición. En la actualidad, la ausencia de una 
normativa clara con respecto al ejercicio de los profesionales formados en el área de la 
nutrición genera que muchas personas, sin la idoneidad adecuada, ofrezcan tratamientos 
nutricionales a la población. Lo vemos en gimnasios, como complementos de terapias 
alternativas, etcétera. Esto representa un riesgo para la salud, ya que no se ofrecen las 
garantías indispensables de conocimiento para la atención alimentaria y nutricional. 


Es bueno destacar que a nivel regional somos el único país sin reglamentación de la 
profesión. Por lo tanto, regular la profesión de licenciado en Nutrición, definiendo las 
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áreas del ejercicio y las responsabilidades, es un componente necesario para la 
protección de la salud de la ciudadanía. 


Una delegación de la Asociación Uruguaya de Dietistas y Nutricionistas y del 
sindicato, en una representación de todas las organizaciones relacionadas con la carrera, 
hablamos con el señor ministro Basso -la regulación de la profesión tiene que estar en 
conocimiento del rector de la salud-, quien estuvo de acuerdo. 


El proyecto fue firmado por todas las bancadas y aprobado por unanimidad en la 
Comisión y en el plenario de la Cámara de Senadores. En el día de ayer el proyecto fue 
distribuido por Secretaría y todos tomamos conocimiento. 


En discusión general. 


SEÑOR GALLO CANTERA (Luis).- Estoy muy contento de que el proyecto se haya 
aprobado en el Senado, por todo lo que han trabajado los nutricionistas agremiados, la 
Universidad y la Escuela de Nutrición y Dietética a los efectos de reglamentar y 
normalizar su situación. Cuando uno habla con ellos ve que se trata realmente de un 
problema sanitario, ya que pululan las clínicas nutricionales para adelgazar, como muy 
bien decía la señora presidenta, o los gimnasios. 


Este proyecto de ley es muy bienvenido. Si lo aprobamos hoy, sugiero que pase 
rápidamente a la Cámara para ser votado en las primeras sesiones del mes de julio. 


SEÑORA PRESIDENTA.- La idea es coordinar con Presidencia de Cámara para 
que el tema sea incluido en la primera sesión de julio. 


SEÑOR SATDJIAN (José).- Dejo constancia de que en el día de hoy me toca votar 
a mí, en mi calidad de suplente del diputado Lema, pero él también está de acuerdo y es 
su voluntad que se apruebe en Comisión. 


SEÑORA PRESIDENTA.- Si no se hace uso de la palabra, se va a votar si se pasa 
a la discusión particular. 


(Se vota) 

—-Cuatro por la afirmativa: AFIRMATIVA. Unanimidad. 

En discusión particular. 

Si no se hace uso de la palabra, se va a votar en bloque el proyecto. 
(Se vota) 

—-Cuatro por la afirmativa: AFIRMATIVA. Unanimidad. 


SEÑOR GALLO CANTERA (Luis).- Propongo a la diputada Nibia Reisch como 
miembro informante. 


SEÑORA PRESIDENTA.- Se va a votar. 
(Se vota) 
—Tres en cuatro: AFIRMATIVA. 


No habiendo más asuntos, se levanta la reunión. 


